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Resumen

El Trastorno del Espectro Autista no solo afecta a la persona diagnosticada, sino también
a su entorno familiar, especialmente a los padres de familia, estos enfrentan una variedad de
desafios emocionales y practicos, lo que puede generar estrés significativo. Comprender estas
diferencias y su relacion con el progreso en el desarrollo del individuo, es esencial para
proporcionar un apoyo efectivo a las familias afectadas. La presente investigacion sugiere que
los mecanismos de afrontamiento que utilizan los padres para hacer frente al estrés relacionado
con el TEA, pueden influir en los avances o en el retroceso del desarrollo de la persona
diagnosticada. Para este estudio se empleara un disefio correlacional, donde se utilizaran
instrumentos estandarizados como el COPE 28, que mide el tipo de afrontamiento que utiliza la
persona frente al estrés; el PPS-14, que refleja situaciones estresantes para cada individuo, y el
VABS, que es una prueba de habilidades adaptativas, aplicada a los hijos de los participantes. La
muestra estara constituida por 169 padres de familia de nifios con TEA que asisten a tres
instituciones, una educativa y dos terapéuticas. Se aspira que los resultados nos brinden una clara
correlacion entre los mecanismos de afrontamiento de los padres ante el diagndstico y una

mejora en el desarrollo socioemocional de los nifos.



Abstract

Autism Spectrum Disorder not only affects the person diagnosed, but also their family
environment, especially parents, who face a variety of emotional and practical challenges, which
can generate significant stress. Understanding these differences and their relationship to
individual developmental progress is essential to providing effective support to affected families.
The present research suggests that the coping mechanisms that parents use to deal with stress
related to ASD can influence the progress or setback in the development of the diagnosed person.
For this study, a correlational design will be used, where standardized instruments such as the
COPE 28 will be used, which measures the type of coping that the person uses against stress; the
PPS-14, which reflects stressful situations for each individual, and the VABS, which is a test of
adaptive skills, applied to the children of the participants. The sample will consist of 169 parents
of children with ASD who attend three institutions, one educational and two therapeutic. It is
hoped that the results provide us with a clear correlation between the parents' coping
mechanisms when faced with the diagnosis and an improvement in the socio-emotional

development of the children.



Introduccion

El Trastorno del Espectro Autista (TEA) es una condicioén neurobiologica que afecta el
desarrollo y la interaccion social de quienes lo padecen. Las caracteristicas mas representativas
son: dificultades en la interaccion social y la comunicacidén, comportamientos repetitivos y
restringidos, intereses limitados y problemas de integracion sensorial. Se estima que
aproximadamente 1 de cada 36 nifios en Estados Unidos ha sido diagnosticado con trastorno del
espectro autista (Maenner et al., 2023). Aunque no existen datos especificos para Ecuador, estas
estadisticas proporcionan una vision general de la prevalencia del autismo a nivel mundial.
Algunas personas con este diagndstico pueden vivir de manera independiente, pero por su
comorbilidad con otros trastornos o enfermedades, existen personas que necesitan ayuda de por
vida (World Health Organization: WHO, 2023).

El apoyo emocional y la participacion activa de los padres en la terapia puede contribuir a
mejoras en el desarrollo del individuo, ya que puede replicar en casa lo aprendido y asi el nifio
practica en su ambiente natural y en la mayoria de las situaciones cotidianas el nuevo aprendizaje
(Yaacob et al., 2022). Por otro lado, uno de los problemas para poder atender a un hijo con esta
condicion es el estrés cronico, entre los diversos estresores relacionados con el TEA, se pueden
incluir preocupaciones sobre la alimentacion, el desarrollo y el futuro del individuo, dificultades
en la comunicacion y en la interaccion social, asi como la carga emocional y fisica de cuidar a

alguien con necesidades especiales (Ludlow et al., 2011).

Ademas, la falta de recursos de afrontamiento puede obstaculizar el progreso y generar
tensiones adicionales en la familia como la negligencia parental y la violencia familiar (Bluth et
al., 2013). Los mecanismos de afrontamiento son estrategias cognitivas y conductuales utilizadas

por los individuos para manejar el estrés y las situaciones adversas. Lazarus y Folkman (1984)



proponen dos tipos principales de afrontamiento: centrado en el problema (orientado a resolver la
fuente del estrés) y centrado en la emocion (dirigido a regular las respuestas emocionales).

Seglin Al-Oran et al. (2022), los padres tienden a utilizar una combinacion de estrategias
centradas en el problema y centradas en la emocion para manejar el estrés asociado con el
autismo de sus hijos. Por ejemplo, algunos pueden buscar activamente informacion sobre el
trastorno, participar en grupos de apoyo o buscar intervenciones terapéuticas para sus hijos
(Smith et al., 2007). Estas estrategias se alinean con el afrontamiento centrado en el problema,
que esta relacionado con resultados positivos en la adaptacion al estrés, implica acciones
dirigidas a abordar directamente los desafios y necesidades de sus hijos. En el estudio de Torres
Mendoza (2022), el tipo de afrontamiento con mayor prevalencia en los padres de nifios
diagnosticados con TEA, fue el centrado en la emocidn, que implica la gestion de las respuestas
emocionales, como el apoyo social y el autocuidado emocional. Sin embargo, los estudios han
demostrado que un afrontamiento activo y centrado en el problema se asocia con un mejor ajuste
emocional y social en los nifios con TEA, mientras que un afrontamiento centrado en la emocion
puede aumentar el riesgo de problemas de conducta y emocionales (Vernhet et al., 2019).

Los mecanismos de afrontamiento también pueden ser saludables o no saludables. Los
mecanismos de afrontamiento saludables incluyen ejercicio, técnicas de relajacion y hablar con
un terapeuta. Los mecanismos de afrontamiento no saludables incluyen abuso de sustancias,
alcoholismo, la negacion, el aislamiento social o el abandono del hogar (Skinner et al., 2003).

Los padres de familia también utilizan otras variedades de estrategias de afrontamiento
para hacer frente al estrés relacionado con el TEA, entre estas estrategias se pueden incluir

educarse sobre el TEA y desarrollar habilidades de afrontamiento adaptativas (Fante et al., 2024).



Es importante también considerar posibles diferencias de género en los mecanismos de
afrontamiento. Algunas investigaciones sugieren que las mujeres tienden a recurrir mas a
estrategias de afrontamiento emocional, como la expresion de emociones y la busqueda de apoyo
social, mientras que los hombres pueden optar mas por estrategias de afrontamiento basadas en
la solucién de problemas (Al-Oran et al., 2022).

En el estudio realizado por Li et al. (2022), en el cual participaron 683 padres y madres,
arrojé como resultado que la angustia psicoldgica en las madres es mayor que la de los padres y
gue en ambos es mayor en relacion con padres de nifios sin TEA. Ademas, la angustia es
proporcional a la severidad de los sintomas de sus hijos. Por otra parte, descubrieron que en las
madres afecta mas el deterioro social de los hijos, mientras que en los padres el hecho de tener
un solo hijo.

Segun Higgins et al. (2022), los padres de nifios con TEA pueden experimentar un estrés
crénico por las demandas de crianza, sin dejar de lado que suelen experimentar emociones,
incluyendo conmocion, tristeza, ira y miedo. Tomando en cuenta que, al inicio del diagnostico,
los padres pueden presentar una etapa de duelo por el nifio sano que se imaginaron tener (Mona,
2019). También pueden enfrentar muchos desafios practicos, como encontrar intervenciones y
apoyos adecuados para su hijo. El estrés en este contexto puede influir en la calidad de vida de
los padres y, a su vez, en la capacidad para brindar el apoyo necesario a sus hijos. En esta
situacion, los mecanismos de afrontamiento juegan un papel crucial en como los padres manejan
este estrés y su capacidad para involucrarse de manera efectiva en el desarrollo de sus hijos
(Efstratopoulou et al., 2022).

Mientras que Hastings (2003), menciona que el nivel de estrés parental puede influir en la

calidad de la interaccion padre-hijo, que a su vez esta relacionada con el desarrollo de



habilidades sociales y comunicativas en nifios con TEA. Por ejemplo, Idowu et al. (2019)
encontrd que los padres que empleaban estrategias de afrontamiento adaptativas, como el apoyo
social y la busqueda de informacion, tenian hijos con mejores habilidades de comunicacion y
comportamientos adaptativos.

La autoeficacia de los padres en el manejo de situaciones relacionadas con el autismo
también estd relacionada con su satisfaccion de vida. La creencia en su capacidad para enfrentar
y superar los desafios puede tener un impacto significativo en su bienestar general. Un estudio
realizado por Higgins et al. (2022), encontr6 que los padres que se perciben a si mismos como
eficaces en el manejo de las demandas asociadas con el autismo de sus hijos tienden a reportar
niveles mas altos de satisfaccion de vida. Esta autoeficacia puede ser promovida a través de
intervenciones que fortalezcan las habilidades parentales y proporcionen apoyo continuo. En
conjunto, las estrategias de afrontamiento y la autoeficacia emergen como factores cruciales que
influyen en la satisfaccion de vida de los padres de nifios con autismo, destacando la importancia
de programas de apoyo integral y recursos que aborden estas areas.

Esta tesis se enfoca en investigar las diferencias en los mecanismos de afrontamiento
utilizados por los padres de familia frente al estrés relacionado con el TEA y cdmo estos se
relacionan con los avances en el desarrollo de la persona diagnosticada (Yesilkaya & Magallon-
Neri, 2024). Al comprender mejor como los padres afrontan el estrés relacionado con el TEA, se
pueden disefiar intervenciones y programas de apoyo mads efectivos que promuevan el bienestar

tanto de los padres como de sus hijos (Hayes & Watson, 2012).



Metodologia

En esta investigacion se empleard un disefio de investigacion correlacional. Este disefio
permitird examinar la asociacion entre las variables de interés sin establecer una relacion de
causa y efecto directa. Para ello, se recolectaran datos tanto de los padres como de los hijos
utilizando métodos mixtos, incluyendo cuestionarios estandarizados para evaluar los mecanismos
de afrontamiento parental, escalas de estrés y escalas de evaluacion del desarrollo socioafectivo
de los nifios con TEA.

Ademas, se emplearan entrevistas semiestructuradas para obtener una comprension mas
profunda de las habilidades adaptativas y de las experiencias familiares relacionadas con el
diagnostico de TEA.

Muestra

La presente investigacion tiene como participantes a los padres de familia de nifios
diagnosticados con autismo con diferentes niveles de apoyo. La recoleccion de datos se obtendra
de los padres que llevan a terapia a sus hijos en la ciudad de Guayaquil en las siguientes
instituciones: Centro de Inteligencia Emocional, Unidad Educativa Euclides Cascante y
Fundacion para el Autismo Ludiprac. Entre las tres instituciones la poblaciéon con las
caracteristicas necesarias es de 300 personas, 134 mujeres y 83 hombres. Segun el analisis
estadistico realizado, se enlistara al menos a 169 padres de familia, 100 mujeres y 69 hombres,
con edades comprendidas entre 25 y 55 afios, que mantengan la custodia o patria potestad de los

hijos diagnosticados.



Instrumentos
Escala de Estrés Percibido (PSS)

Es una escala autoadmistrada, creada por Cohen et al. (1983), que mide el grado en que
situaciones en la vida se evaluan como estresantes. El constructo medido es el estrés percibido.
La version mas comun tiene 10 items (PSS-10), aunque también existen versiones de 14 items
(PSS-14) y de 4 items (PSS-4), con opciones de respuesta tipo escala de Likert, de 5 puntos,
donde 0 significa "Nunca" y 4 significa "Muy a menudo". En este estudio se utilizard la version
de 14 items. Para su correccion, se suman las puntuaciones de cada item, aunque algunos items
estan invertidos y requieren ser recodificados antes de la suma total. Los baremos indican que
puntuaciones mas altas indican niveles mas altos de estrés percibido.

Esta escala ha presentado consistencia interna coeficientes alpha de Cronbach
generalmente superiores a 0.70, variando entre 0.78 y 0.91 en diferentes estudios (Jorquera-
Gutiérrez & Guerra-Diaz, 2023) y versiones y ha mostrado una fiabilidad test-retest adecuada en
estudios a corto plazo, con coeficientes que oscilan entre 0.55 y 0.85 en periodos de uno a dos
meses (Trujillo & Gonzalez, 2007).

Escala de Afrontamiento al Estrés (COPE)

Escala autoadministrada, creada por Carver et al (1989). Evalta diferentes formas en que
las personas responden a situaciones de estrés, mide las estrategias de afrontamiento. La escala
cuenta con 60 items en la version completa (COPE), aunque también existen versiones mas
cortas como el Brief COPE de 28 items, con opciones de respuesta tipo Likert de 4 puntos,
donde 1 significa "No lo hice en absoluto" y 4 significa "Lo hice mucho".

Segun Moréan et al. (2009), las puntuaciones se suman para cada subescala que mide un

tipo especifico de afrontamiento centrado en el problema: afrontamiento activo, planificacion,



supresion de actividades distractoras, refrenar el afrontamiento, busqueda de apoyo social
instrumental; centrado en la emocion: busqueda de apoyo social emocional, reinterpretacion
positiva, aceptacion, negacion, volver a la religion, y otros tipos de afrontamiento como deshago
emocional, desconexion emocional, desconexion mental. Posteriormente se anadieron uso de
drogas, alcohol y humor. No se suele dar una puntuacion total, cada subescala es interpretativa y
depende del contexto de la investigacion o la evaluacion clinica, mientras las subescalas se
analizan por separado y se interpretan en relacion con las demas.

Las subescalas de la COPE han demostrado tener coeficientes alpha de Cronbach
adecuados, generalmente entre 0.60 y 0.90, dependiendo de la subescala especifica y la fiabilidad
test-retest varia considerablemente entre las subescalas, con coeficientes que suelen ser mayores
para estrategias mas estables de afrontamiento, como el afrontamiento activo y la busqueda de
apoyo social (Carver et al., 1989). Estas subescalas son: afrontamiento activo, planificacion,
apoyo instrumental, uso del apoyo emocional, auto distraccion, desahogo, desconexion
conductual, reinterpretacion positiva, negacion, aceptacion, religion, uso de sustancias, humor y
auto inculpacion (Moran et al., 2009).

Vineland Adaptive Behavior Scales (VABS)

Creado por Sparrow et al. (1984), el VABS se utiliza para evaluar el desarrollo
socioafectivo y las habilidades adaptativas de individuos desde el nacimiento hasta la edad
adulta. Administrado a través de una entrevista semiestructurada con los padres o cuidadores del
individuo evaluado, también puede administrarse en formato de cuestionario que los padres o
cuidadores completan. Es especialmente 1til para evaluar a nifios con Trastorno del Espectro

Autista (TEA) y otras discapacidades del desarrollo. Mide el comportamiento adaptativo, que



incluye habilidades de comunicacion, habilidades diarias, habilidades sociales y habilidades
motoras.

La version completa del VABS incluye 297 items, divididos en diferentes dominios
(comunicacion, habilidades diarias, socializacion, habilidades motoras y un dominio opcional de
habilidades motoras). Los dominios estan compuestos por subdominios, la comunicacion es el
total obtenido en el 4rea de lenguaje receptivo, lenguaje expresivo y escritura. Las habilidades de
la vida diaria, es el resultado de los puntajes obtenidos en las areas: personal, doméstica,
numérica, comunidad y comunidad escolar. La socializacion se obtiene con los puntajes de las
relaciones interpersonales, juego, ocio y habilidades de afrontamiento. Por tltimo, las
habilidades motoras son el resultado de la motricidad gruesa y fina (Hollandwebdev, 2021).

La escala utiliza una escala de Likert de 3 puntos, 2 = Realiza la tarea sin ayuda;1 =
Realiza la tarea con ayuda; 0 = No realiza la tarea. También hay una opcion "N" para "Nunca
observado" y "No aplicable" cuando la tarea no es relevante para el individuo. Las puntuaciones
de los items dentro de cada dominio se suman para obtener puntuaciones de dominio y las
puntuaciones de dominio se convierten en puntuaciones estandar basadas en normas de
referencia. Los baremos estan estratificados por edad, proporcionando comparaciones adecuadas
para diferentes grupos de edad.

Los coeficientes alpha de Cronbach para las diferentes subescalas del VABS son
generalmente altos, con valores tipicamente superiores a 0.80. Y ha demostrado una buena
fiabilidad test-retest, con coeficientes que suelen ser superiores a 0.85 en evaluaciones realizadas

en periodos cortos (Volkmar et al., 1987).



Procedimiento

Para la obtencion de datos de los participantes de la presente investigacion, se seguiran
varios pasos cuidadosamente planificados. Los participantes son padres de familia de nifios
diagnosticados con autismo, quienes llevan a sus hijos a terapia en tres instituciones de la ciudad
de Guayaquil: el Centro de Inteligencia Emocional, la Unidad Educativa Euclides Cascante y la
Fundacion para el Autismo Ludiprac. Se seleccionaran al menos 169 padres de familia, 100
mujeres y 69 hombres, con edades comprendidas entre 25 y 55 afios, y que mantengan la
custodia o patria potestad de sus hijos diagnosticados.

Primero, se contactaré a cada una de las instituciones mencionadas para informarles sobre
el estudio y obtener su consentimiento para participar. Se estableceran acuerdos formales con
cada institucion para asegurar el acceso a los padres de familia. A continuacion, se definiran los
criterios de inclusion, garantizando que los participantes cumplan con los requisitos establecidos,
tales como ser padres de nifios con autismo que reciben terapia en las instituciones mencionadas
y estar dentro del rango de edad especificado.

Para la recoleccion de datos, se emplearan instrumentos de evaluacion disefiados
especificamente para captar informacion relevante sobre las experiencias y necesidades de los
padres. Las visitas a las instituciones se programaran de manera coordinada, convocando a los
padres en fechas especificas para realizar la recoleccion de datos. Se les informara sobre el
proposito del estudio y se obtendra su consentimiento informado antes de proceder con las
evaluaciones, las cuales se realizaran en un ambiente adecuado dentro de las instituciones.

El cronograma para este proceso se dividird en dos fases principales. Durante el primer
mes, se contactaran las instituciones y se obtendran los consentimientos necesarios. En el

segundo mes, se disefiaran y validaran los instrumentos de recoleccion de datos y se capacitara al



personal encargado. La recoleccion de datos se llevara a cabo en los meses tres y cuatro,
programando visitas a cada institucion de forma secuencial: Centro de Inteligencia Emocional en
las primeras dos semanas, Unidad Educativa Euclides Cascante en las semanas tres y cuatro, y
Fundacion para el Autismo Ludiprac en las semanas cinco y seis. En el quinto mes, se finalizara
la recoleccion de datos tratando de obtener la informacién necesaria de la muestra seleccionada.
En cuanto a las consideraciones éticas, se asegurara que todos los participantes
proporcionen su consentimiento informado, entendiendo los objetivos del estudio, la
voluntariedad de su participacion y la confidencialidad de los datos. Los datos recolectados seran
tratados de manera confidencial y anonimizados para proteger la identidad de los participantes.
Finalmente, tras la recoleccion de datos, se procederd a su compilacion y analisis. Se realizard un
analisis estadistico de los datos cuantitativos y un analisis de contenido de las evaluaciones,
culminando en la elaboracioén de un informe final con los resultados del estudio. Este
procedimiento garantiza una recoleccion de datos sistematica y ética, proporcionando
informacion valiosa sobre las experiencias y necesidades de los padres de nifios con autismo en

Guayaquil.



Resultados esperados

Los resultados esperados de la recoleccion de datos incluyen varias areas clave de
descubrimiento. En primer lugar, se espera identificar y categorizar los diferentes mecanismos de
afrontamiento que los padres utilizan ante el estrés del diagndstico de TEA. Estas categorias
podrian incluir estrategias de afrontamiento activas, como la busqueda de apoyo social, la
planificacion y la reestructuracion cognitiva, asi como estrategias pasivas o evitativas, como la
negacion y el aislamiento. Ademas, se espera obtener datos sobre la frecuencia con la que los
padres emplean cada tipo de mecanismo de afrontamiento.

Asimismo, se espera medir y cuantificar los niveles de estrés parental asociados con el
diagnostico de TEA, identificando factores especificos que contribuyen a dicho estrés, como la
carga emocional, las demandas del cuidado diario y las preocupaciones sobre el futuro de sus
hijos. Paralelamente, se evaluara el desarrollo socioafectivo de los nifios con TEA en areas como
habilidades sociales, regulacion emocional y comportamiento adaptativo. Se anticipa encontrar
correlaciones significativas entre los diferentes mecanismos de afrontamiento utilizados por los
padres y los niveles de desarrollo socioafectivo de sus hijos, pudiendo, por ejemplo, observar que
los nifios cuyos padres emplean mecanismos de afrontamiento activos muestran mejores
habilidades sociales y mayor regulacién emocional.

Otro aspecto crucial de los resultados esperados es el impacto del apoyo social. Se espera
obtener datos sobre la extensién y calidad de las redes de apoyo social de los padres, incluyendo
el apoyo de familiares, amigos y profesionales de salud mental, y como estas redes influyen en
los niveles de estrés parental y el desarrollo socioafectivo de los nifios. Se anticipa que los padres
con redes de apoyo mas fuertes y efectivas reportaran menores niveles de estrés y que sus hijos

mostraran un mejor desarrollo socioafectivo.



Ademas, se analizaran las diferencias demograficas para ver coémo las variables como la
edad, el género, el nivel educativo y el nivel socioecondmico de los padres influyen en los
mecanismos de afrontamiento y en el desarrollo socioafectivo de los nifios. Se espera identificar
patrones especificos, como diferencias en los mecanismos de afrontamiento entre padres y
madres, o variaciones en el desarrollo socioafectivo de los nifios basadas en el nivel
socioeconomico de la familia.

Finalmente, con base en los resultados obtenidos, se espera poder ofrecer
recomendaciones practicas para intervenciones que ayuden a los padres a manejar el estrés de
manera mas efectiva y que apoyen el desarrollo socioafectivo de sus hijos. También se espera
identificar areas clave para el desarrollo de programas de apoyo y recursos para padres de nifios
con TEA, con el objetivo de mejorar tanto el bienestar de los padres como el desarrollo éptimo
de los nifios. En resumen, los resultados esperados de esta investigacidén proporcionaran una
comprension integral de como los mecanismos de afrontamiento parental influyen en el
desarrollo socioafectivo de los nifios con TEA, permitiendo el desarrollo de estrategias de apoyo

maés efectivas para las familias.
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